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Introducao

Propésito
Estamos em um ponto critico da epidemia da SIDA, onde esforcos e investimentos
concertados agora poderiam resultar no fim da SIDA como uma ameaca a satide publica

até 2030.

Para atingir a meta ambiciosa para o VIH/SIDA, tal
como estabelecida pelos Estados-Membros das Nagdes
Unidas nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel,
aqueles que estao mais atras devem ser alcangados
primeiro - isso inclui as criangas que vivem com o
VIH/SIDA e sdo afetadas por ele. Ao abordar o VIH
em criancas, a epidemia pode ser parada e revertida,
criando uma geracao livre da SIDA.

O envolvimento em todos os niveis é necessario para
alcancar as criancas mais necessitadas, inclusive

por presidentes, Primeiras-Damas e parlamentares,
entre outros. O envolvimento das Primeiras-Damas

é fundamental especialmente nos paises em que a
epidemia do VIH atingiu mais fortemente. Com base
nas experiéncias da Organizacdo das Primeiras-Damas
Africanas contra o VIH/SIDA (OAFLA, por sua sigla em
inglés), as Primeiras-Damas estao excepcionalmente
bem posicionadas para usar sua influéncia politica e
social para efetuar mudanca em seus paises e trazer um

melhor acesso e utilizacio dos servicos de cuidados e
tratamento para as criancas que vivem com o VIH e sao
afetadas por ele. Através de campanhas de educacio,
reformas de politicas e eventos de conscientizacao, as
Primeiras-Damas podem ter um profundo impacto
sobre a vida das criancas afetadas pelo VIH, e podem
conduzir uma mudanca na resposta a epidemia que
leve ao fim da SIDA.

O kit de ferramentas fornece estatisticas, mensagens

e acOes-chave que as Primeiras-Damas podem
empreender para enfrentar a baixa cobertura

do VIH pediatrico que vemos em nossos paises.
Especificamente, o kit de ferramentas ira facilitar o
cumprimento das metas que a OAFLA desenvolveu em
seu plano estratégico de 2014-2018 e mais além.

Sobre a Organizacao das Primeiras-Damas Africanas Contra o VIH/SIDA
A OAFLA foi fundada por 37 Primeiras-Damas Africanas em 2002, como uma voz coletiva
para as pessoas mais vulneraveis da Africa: mulheres e criangas infectadas e afetadas pelo

VIH e SIDA.

Guiados pela visdo de uma Africa livre do VIH e SIDA,
da mortalidade materna e infantil, onde as mulheres e
as criancas tém a capacidade de desfrutar de igualdade
de oportunidades, a OAFLA trabalha para permitir

que as Primeiras-Damas Africanas advoguem as
politicas e estratégias efetivas para por fim a epidemia
da SIDA como uma ameaca a satude publica, reduzir a
mortalidade materna e infantil, e capacitar as mulheres
e as criancas através de parcerias estratégicas com o
espirito de solidariedade. A missao da OAFLA é cultivar
a troca de experiéncias entre as Primeiras-Damas
africanas e aumentar a capacidade das Primeiras-
Damas e outras liderangas femininas para advogar
solucoes eficazes para responder a epidemia de SIDA,
bem como lutar contra o estigma e a discriminac¢ao
relacionados com o VIH/SIDA.

A nivel nacional, as Primeiras-Damas contribuem para
os esforcos na prevencao, gestao e eliminacao do VIH e
SIDA.

Atendendo a esta obrigacao, o secretariado da OAFLA
tem um mandato para aumentar a capacidade

de advocacia das Primeiras-Damas, bem como
desenvolver parcerias criticas para mobilizar recursos;
aumentar a conscientizagio; desenvolver e apoiar a
prevencao do VIH/SIDA; e promover o tratamento,
cuidados e programas de apoio. Neste espirito, a
EGPAF e OAFLA colaboraram neste kit de ferramentas
para aumentar a capacidade das Primeiras-Damas
para promover solugoes eficazes para a lacuna no
tratamento do VIH pediétrico que vemos em nacoes
africanas.
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Sobre a Fundacgao

Elizabeth Glaser, uma das cofundadoras da Fundacao SIDA Pediatrica Elizabeth
Glaser (EGPAF, por sua sigla em inglés), contraiu o VIH através de uma transfusao de
sangue em 1981 ao dar a luz sua filha, Ariel. Ela e seu marido mais tarde souberam que
Elizabeth tinha, sem saber, passado o virus para Ariel através do leite materno e que o
seu filho, Jake, tinha contraido o virus no ttero.

No curso de tentar encontrar um tratamento

: ' Figura 1. Paises na Africa Onde a
para Ariel, os Glasers descobriram que empresas

EGPAF Trabalha

farmacéuticas e agéncias de satide nao tinham ideia
de que o VIH era prevalente entre criancas. Os tinicos
medicamentos no mercado eram para adultos; nada
havia sido testado ou aprovado para as criancas.

Ariel perdeu a batalha contra a SIDA em 1988.
Temendo que a vida de Jake também estivesse em
perigo, Elizabeth partiu para a acdo. A EGPAF se
originou de trés maes ao redor de uma mesa de
cozinha em 1988. Com seus amigos mais préximos,
Elizabeth criou uma fundacao que iria arrecadar

dinheiro para a investigacao do VIH/SIDA pediatrico.

Elizabeth perdeu sua propria batalha contra a SIDA
em 1994. Hoje a EGPAF tornou-se uma organizacao
sem fins lucrativos global lider dedicada a prevencao
da infeccao do VIH pediatrico e a eliminacao da
SIDA pediatrica através de programas de pesquisa,
advocacia, e de prevencao e programas de tratamento
em varios paises africanos. O legado de Elizabeth vive
através da Fundacao e de seu filho, Jake, que agora é
um jovem adulto saudavel.
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Compreendendo o Tratamento do
VIH Pediatrico

Prevencao da Transmissao do VIH de Mae para Filho

Mais de 90% de todas as infeccoes pediatricas por VIH sao através da transmissao
de mae para filho (transmissao vertical, TV por sua sigla em portugués); portanto,
¢ importante discutir brevemente a prevencao da transmissao mae-filho (PTV) de

intervencoes do VIH.

PTV é uma das medidas mais eficazes de prevencao em
saude publica global. Servicos de PTV incluem: teste
de VIH para mulheres gravidas; teste de VIH para o
parceiro; o inicio da terapia antirretroviral (TART, por
sua sigla em portugués) para mulheres gravidas que
vivem com VIH para reduzir o risco de transmissao
para seus filhos durante a gravidez, trabalho de parto,
parto e durante a amamentacao; profilaxia para
criancas; e acompanhamento com as maes e seus bebés
durante a amamentacao. As taxas de transmissao do
VIH de mae para filho podem ser tao altas quanto

45%, sem qualquer intervencao. Com intervencoes
apropriadas, isto pode ser reduzido para menos de 5%.
Como resultado da TAR entre as mulheres gravidas

e lactantes, aproximadamente 1,4 milhGes de novas
infecgbes em criancas foram evitadas entre 2000 e
2014.>

Apesar da eficacia estabelecida de PTV, muitas
mulheres gravidas nao sabem seu status de VIH e,
atualmente, apenas 73% das mulheres gravidas que
vivem com o VIH em todo o mundo tém acesso ao
TART para prevenir a transmissao do VIH para seus
bebés. Como resultado, houve quase 220 mil novas
infecgbes em criancas em 2014, a maioria das quais
ocorreu na Africa.3

Os esforcos para prevenir a transmissao vertical do
VIH comecam durante a gravidez e se estendem até

o final do periodo de amamentacao, momento em

que as criancgas recebem os seus resultados finais do
teste de VIH. Muitas das criancas serdo VIH negativo,
mas algumas vao ser VIH positivas e devem ser
encaminhadas imediatamente para os servicos de
cuidados e tratamento do VIH. Criangas que vivem com
o VIH terao de ser iniciadas em TART e permanecer em
programas de cuidados e tratamento para o resto de
suas vidas.

Devido ao impacto ao longo da vida que o VIH pode ter
sobre uma crianca, é importante advogar pelos servigos
que podem prevenir a infeccao pediatrica, em primeiro
lugar, bem como advogar pela melhoria dos servicos

de cuidados e de tratamento pediatrico no pais. PTV

€ o primeiro passo de uma série de intervencoes

para ajudar a prevenir novas infecgdes em criancas,
identificar as criancas VIH positivas, e vincular essas
criancas que vivem com VIH ao tratamento.



Diagnéstico Infantil Precoce e Vinculo ao Cuidado

A identificacao de criancas que vivem com VIH pode ser um desafio. As criancas sao
dependentes de seus pais ou cuidadores para trazé-los para clinicas para testes e trat-
amento do VIH. Para garantir que todas as criancas que vivem com o VIH sejam regis-
tradas precocemente nos servigos de cuidados e tratamento, as criancas devem primeiro
ser diagnosticadas. No entanto, a maioria das criancas que vivem com o VIH nunca

recebem um diagnostico.

Em 2013, apenas 42% das criancas expostas ao VIH
nos paises em desenvolvimento receberam um teste
virologico especializado para determinar a infecgao
pelo VIH no prazo de dois meses apds o nascimento,
como recomendado pela Organizacao Mundial

da Saude (OMS).# De acordo com um relatorio da
ONUSIDA, em 2014 apenas 32% das criancas que
vivem com o VIH foram admitidos no tratamento.5
Isto significa que a maioria das criangas que vivem
com o VIH nao esta recebendo o tratamento que salva
vidas. Estes nimeros sdo particularmente chocantes
quando se considera a alta taxa de mortalidade para
criancas soropositivas que nao estao em tratamento.
Sem tratamento, cerca de um terco das criancas que
vivem com VIH morrera no seu primeiro aniversario, e
cerca da metade morrera pela idade de dois anos.® Com
o tratamento, as criancas que vivem com o VIH podem
crescer até a idade adulta saudavelmente.

As diretrizes de tratamento mais recentes da OMS
recomendam o inicio imediato da TART em todas as
criancas que vivem com o VIH. Foi demonstrado que o
inicio precoce da TART em criancas vivendo com o VIH
antes de sua décima segunda semana de vida reduz a
mortalidade em ambientes de baixa renda em 75%.”

O inicio precoce da TART tem mostrado um aumento
dos beneficios de crescimento para criancas, incluindo
a mitigacao dos impactos negativos do VIH sobre o
desenvolvimento do sistema nervoso. Além disso, o
inicio precoce da TART em niveis mais elevados da
funcdo imunoldgica como medido pela contagem de
CD4 poderia potencialmente reduzir o risco a longo
prazo de doencas cardiovasculares e do aparecimento
de doenca pulmonar cronica.®

O diagnostico precoce e o inicio do tratamento entre
os lactentes e criancas soropositivas €, portanto, um
componente critico da abordagem a epidemia do VIH.
Para chegar a essas criancas, varias areas de servico
devem ser melhoradas.

1. Pontos de Entrada para Identificar Cri-

ancas Portadoras do VIH

O ponto de entrada tradicional para a identificacao

de criangas soropositivas tem sido o diagnostico
infantil precoce (EID, por sua sigla em inglés), através
de servicos de PTV para as mulheres gravidas e
lactantes VIH positivas. No entanto, com o crescente
sucesso da PTV, o foco também precisa ser colocado
na identificacio de criancas soropositivas fora de
situacOes de PTV. Criancas que vivem com VIH
podem ser encontradas através de outras situacoes,
tais como clinicas de imunizacao ou de nutricao, ou
quando procuram os servicos quando estdo doentes.
E por isso que os testes de VIH que sdo iniciados por
trabalhadores de satide devem ser implementados em
mais locais para atingir as criancas que nao estao sendo
atendidas através da PTV.? Isso inclui testar criancas
em clinicas de imunizacao, centros de satide materna
e infantil (SMI), centros de nutri¢ao, enfermarias
hospitalares e clinicas de tuberculose, entre outras
instalacoes, bem como implementar servicos de
aproximacao na comunidade.



2. Teste de VIH e Receber Resultados
Diagnosticar o VIH em criancas pode ser um desafio,
devido aos anticorpos restantes da mae no sistema da
crianca de seu tempo no ttero e pela amamentacao.
Por esta razdo, é importante que todos os recém-
nascidos expostos ao VIH recebam um teste de VIH
virologico especializado para confirmar o status de
VIH.™ Este teste é diferente do teste de VIH rapido
utilizado em adultos que fornece resultados dentro

de horas. Testes virologicos de VIH sao oferecidos
principalmente em locais centralizados em muitos
paises em desenvolvimento - isto significa que amostras
de mancha de sangue seco (DBS, por sua sigla em
inglés) devem ser colhidas do bebé e enviadas para um
laboratorio central de testes e os resultados enviados
de volta para o local descentralizado para serem dados
para o cuidador da crianca. Estudos realizados na
Africa subsaariana informaram que os longos atrasos
no acesso aos resultados do teste levaram a uma perda
significativa do acompanhamento das criancas." Este
atraso desde os testes ao inicio da TART pode ser de
entre 16 e 23 semanas para criancgas, o que ultrapassa
o periodo de pico de mortalidade para criangas VIH-
positivas de 6 a 8 semanas de vida.'? Implementar
tecnologias de testes em locais de cuidados (POCT,
por sua sigla em inglés) em locais descentralizados,
proporcionando impressoras de servico de mensagens
curtas (SMS) para receber os resultados eletronicos
dos testes, e apoiar os servicos de amostra de sangue

e de servicos de correio de resultados de teste podem
resultar em mais criangas recebendo seus diagnosticos
de VIH e serem rapidamente vinculadas aos cuidados.

3. Vinculo a Cuidado e Retencdo

Uma vez diagnosticado com o VIH, o desafio torna-
se a vincular a crianca aos cuidados e servicos de
tratamento e manté-la em tais servigos. Algumas maes
podem achar dificil aceitar um diagnéstico de VIH-
positivo para os seus filhos, e isso exige a divulgacao
para os cOnjuges, parceiros e talvez outros para um
tratamento eficaz da crianca. Se a mae ainda nao
sabe o seu status, ela precisa ser testada para o VIH
e precisa receber apoio para revelar o seu status em
casa. Além disso, o tratamento do VIH é para toda a

vida, e as criancas e suas maes devem estar vinculadas
e registradas aos cuidados e servicos de tratamento

e retidas nesses servicos para manté-las saudaveis.
Isto torna-se particularmente importante quando

se considera os vinculos fracos acima mencionados

e atrasos substanciais entre o diagnostico e o inicio
dos servicos de cuidados e de tratamento pediatrico.'s
De fato, em muitos paises, 4,6 anos é a idade média
das criancas que vivem com o VIH quando iniciam o
tratamento.™

Uma vez que as criangas estao em cuidados e
tratamento, é imperativo que elas nao percam o
acompanhamento para garantir que sua satde seja
monitorada e o tratamento seja ajustado a medida
que crescem ou se ocorrer falha do tratamento. O
baixo nimero de profissionais de satide treinados e
qualificados para o cuidado do VIH / SIDA pediatrica
também limita o acesso aos testes de VIH e vinculagao
posterior aos cuidados e tratamento. Muitos
trabalhadores de satde estacionados em locais onde
as criancas procuram atendimento tém conhecimento
limitado do EID; estdo relutantes em recomendar o
teste de VIH para criancas e adolescentes; ndo possuem
as habilidades e confianca para identificar e manejar
bebés, criancas e adolescentes vivendo com o VIH;

e sdo inexperientes no aconselhamento de criancas

e familias.’> “Clinicas Ocupadas, tempos de espera
longos, estigma, horarios prazos de entrega excessivos,
sistemas de referéncia fracos, a falta de servicos de
integragao” estdo entre os fatores principais que
contribuem para que as criang¢as ndo permanegam sob
cuidados.*



QUADRO 1. ESTATISTICAS CHAVE DE 2014

GLOBALMENTE AFRICA MEIO ORIENTE E AFRICA
SUBSAARIANA | DO NORTE

Mulheres gravidas vivendo com VIH | 1.500.000 1.300.000 6.400
Mulheres gravidas vivendo com VIH | 73% 75% 13%
que recebem TART para PTV
Criancas vivendo com VIH 2.600.000 2.300.000 20.000
Novas infecc¢des de VIH em criancas | 220.000 190.000 2400
Criancas vivendo com VIH 32% 30% 15%
recebendo TART
Mortes relacionadas a 200.000 130.000 1.000
SIDA em criancas

ONUSIDA Como a SIDA Mudou Tudo Relatorio Julho 2015

Mensagens Chave

¢ Diagnosticar criancas que vivem com o VIH o
mais cedo possivel é fundamental para a sua
sobrevivéncia.

¢ Estender o diagndstico de ponto de cuidado em
varios pontos de entrada em unidades de saude
vai ajudar a aumentar o EID.

¢ Iniciar o tratamento de criancas VIH positivas
imediatamente apés o diagnéstico é
fundamental para a sua sobrevivéncia e saude
em geral.

¢ Uma vez diagnosticadas e iniciado o tratamento,
as criancas devem ser mantidas em servicos
de cuidados e tratamento para monitorar a
progressdo da doenca e saude em geral e ajustar
adequadamente os regimes de tratamento.

¢ Devem ser feitos esforcos para reduzir a
perda de acompanhamento entre as méaes
soropositivas e seus bebés. A melhoria
da formacéao dos profissionais de saude é
necessaria para aumentar a capacidade para
testes, aconselhamento e tratamento de
criangas VIH-positivas.

¢ Os paises devem priorizar a adoc¢ao de diretrizes

recentes da OMS sobre o inicio da TART em
bebés e criancas



Formulas Pediatricas

Um fator importante que contribui para que as criancas nao sejam iniciadas ou
mantidas no tratamento € a falta de formulas favoraveis para uso pediatrico de
medicamentos antirretrovirais (ARV) para tratar o VIH.

Em 2014, dos 29 medicamentos antirretrovirais
aprovados para adultos, apenas 12 haviam sido
aprovados para as criancas."” Os estudos clinicos
sobre ARVs para uso na populacao pediatrica, muitas
vezes ocorrem anos apos as drogas serem aprovadas
para os adultos, o que limita a disponibilidade dos
ARVs seguros e eficazes para criancgas. Além disso,

as criancas muitas vezes precisam mudar para
medicamentos de segunda ou terceira linha por
causa da resisténcia aos medicamentos e falha do
tratamento. Novos e melhorados medicamentos de
primeira, segunda e terceira linha sdo necessarios
para melhor atender as necessidades das criancas que
vivem com o VIH.

Administrar o tratamento para criancas pode ser
particularmente complicado. Férmulas pediatricas
de ARV para criancgas e bebés sdo muitas vezes
produzidas em forma liquida ou xarope e sdo dificeis
para as criang¢as tomarem por causa do volume e mau
gosto. Estas formulas também sdo problemaéticas
para os profissionais de saide e cuidadores, porque
elas podem necessitar de refrigeracao, o que é dificil
em ambientes de baixa renda com acesso limitado

a eletricidade. Elas sdo dificeis de armazenar e
transportar, devido ao grande volume, e elas tém
dosagem complicada.® As formulas para criancas que
podem engolir pilulas também sdo um desafio devido
ao grande tamanho do comprimido e/ou carga de
comprimidos pesada.

Fatos Chave

Ha limitadas formulas pediatricas para o
TART, o que reduz as op¢des para criancas
que vivem com VIH para ter acesso ao
tratamento do qual necessitam.

Féormulas pediatricas de ARV existentes
podem ter mau gosto e serem dificeis
de engolir, podem ser um desafio para
armazenar, e podem ter instrucdes de
dosagem complexas.

Aprovacdo de novas formulas pediatricas
de ARV ficam atras das férmulas
antirretrovirais para adultos, o que
significa que as crianc¢as ndo se beneficiam
imediatamente da pesquisa que informa as
novas formulas.

Mercados menores para féormulas
pediatricas de ARV tornam novos
desenvolvimentos de drogas e aquisi¢cao de
formulas pediatricas aprovadas um desafio.




Mensagens Chave

« E imperativo que todas as criancas que vivem
com o VIH tenham acesso aos medicamentos
dos quais ele ou ela necessitam para
permanecer saudavel, crescer e desenvolver a
sua capacidade plena.

¢ Os paises devem adotar e implementar as
opcoes de tratamento atualizadas da OMS
para assegurar que regimes de tratamento
ideais sejam fornecidos para todas as criancas
que vivem com o VIH.

« E importante aumentar a conscientizacdo
sobre os desafios com féormulas pediatricas
de ARVs para que as partes interessadas,
incluindo funcionarios do governo,
instituicdes de pesquisa e empresas
farmacéuticas, possam tomar medidas para
enfrentar o desafio.

¢ Previsao adequada dos ARVs é imperativo
para o VIH pediatrico dados os regimes de
tratamento e ajustes de dosagem complexos.

Dosagens ARV para criancas dependem de faixa

de categoria de idade e de peso, que podem ser
complicadas para os profissionais de satde e
cuidadores administrarem. No entanto, ha progresso
sendo feito no desenvolvimento de férmulas novas

e melhoradas de medicamentos ARV genéricos

para criancas. Em junho de 2015, por exemplo,

o Departamento de Controle de Alimentos e
Medicamentos (Food and Drug Administration —
FDA, por sua sigla em inglés) aprovou tentativamente
a utilizacao de uma nova formula que tem o potencial
de substituir a féormula liquida atualmente utilizada
destes farmacos com fraca palatabilidade.

Mesmo com o desenvolvimento de formulas
pediatricas novas e melhoradas, os desafios
permanecem. O desenvolvimento de formulas e
ferramentas de diagnostico pediatrico é muitas vezes
considerado uma utilizacao ineficaz dos recursos,
porque o mercado do VIH pediatrico é pequeno em
comparacao com o mercado adulto. Além disso, a
aquisicao de antirretrovirais pediatricos pode ser
dificil em ambientes de recursos limitados.2° Dados
do programa mostram que a falta de estoque de
ARVs ocorre em uma frequéncia significativamente
maior para féormulas pediatricas do que para os
medicamentos de adultos.2' A medida que novas
férmulas pediatricas de ARV se tornam disponiveis,
é importante que os paises rapidamente adotem

e implementem novas opc¢oes de tratamento para
assegurar que os regimes de tratamento ideais para
criancas que vivem com o VIH sejam adquiridos no
pais e estejam disponiveis para aquelas criancas que
necessitam.



Estigma e Discriminacao

Tem sido frequentemente observado que o estigma e a discriminacao afetam
significativamente o acesso a prevencao, tratamento, cuidados e apoio VIH.

De acordo com pesquisa feita pelo Centro
Internacional de Pesquisa sobre a Mulher (ICRW,
por sua sigla em inglés), o estigma pode resultar em
perda de meios de subsisténcia, mau atendimento
em unidades de satdde, e retirada de cuidados e apoio
em casa.? Isto é particularmente importante porque
as criancas que vivem com o VIH dependem dos
cuidadores para trazé-las as instalagoes para o teste,
tratamento e cuidados. O estigma e a discriminacao
dissuadem as criancas mais velhas e adolescentes
vivendo com VIH a procurar cuidados para si, e
também dissuade os prestadores de cuidados a
procurar o teste de VIH e servicos de tratamento para
as criancas.?? O medo do estigma, discriminacao e até
a violéncia potencial da familia, colegas, comunidade,
empregadores e trabalhadores de satide proibe o
acesso de criancas que vivem com VIH aos servicos
dos quais necessitam para sobreviver. Se uma geracao
livre da SIDA esta por ser alcancada, programas

e politicas devem abordar “as barreiras sociais,
culturais, econémicas, e legais que inibem o acesso
aos servicos de satde para todas as pessoas que
vivem com o VIH/SIDA e sdo afetadas por ele.”*4

Fatos Chave

¢ O estigma afeta direta e indiretamente a

saude das pessoas que vivem com o VIH.

O estigma e a discriminacdo sdo muitas
vezes impulsionados por uma falta de
informacéo sobre o VIH.

O auto-estigma é um problema tao
importante para as pessoas que vivem com
VIH como o estigma por outros.

¢ A luta contra o estigma é uma batalha de

longo prazo.

O estigma é uma das razdes pelas quais as
pessoas estdo relutantes em fazer o teste,
revelar a sua soro positividade, e comecar
e aderir ao TART.



Mensagens Chave

e Devem ser aprovadas politicas e leis que
desencorajam o estigma e a discriminagao
com base no status VIH.

¢ As leis que criminalizam a transmissao do VIH
devem ser mudadas pois elas perpetuam o
estigma e a discriminacao.

¢ Devem ser realizados esforcos de
sensibilizacdo da comunidade para educar
cidadaos com conhecimento exato sobre o

VIH e aceitar as pessoas que vivem com o VIH.

¢ Programas de apoio psicossociais sao uma
forma eficaz de capacitar as criancas e
adolescentes que vivem com o VIH.

Além disso, criancas que sao diagnosticadas com
VIH podem enfrentar o estigma e a discriminacao
em casa, nas unidades de satde, dentro de

suas comunidades, e na escola. Isso pode ser
particularmente dificil para as criancas que ja estao
passando por muitas outras mudancas emocionais
a medida que se desenvolvem, desde criancas a
adolescentes e a adultos. As criancas que enfrentam
o estigma e a discriminacio estao em risco de nao
aderir ao tratamento, enfraquecendo assim o seu
resultado global da satide. Para combater o estigma
e a discriminacao, “os esforcos para normalizar

o VIH e garantir que adultos e criancas tenham
informacoes precisas sobre o virus sao essenciais.”?

Uma forma de combater o estigma e a discriminacao
é através de programas de apoio psicossocial.

Por exemplo, na Zambia, a EGPAF trabalha com
parceiros locais para oferecer apoio psicossocial
aos adolescentes que vivem com o VIH através do
programa de Mentores Adolescentes Tisamala.
Através deste programa, os adolescentes recebem
informacoes educativas sobre o VIH, a importancia
da adesao as drogas, género e sexualidade,
comportamento de risco, e lidar com a dor e

perda. Esses programas oferecem um lugar seguro
para adolescentes vivendo com o VIH para fazer
perguntas, compartilhar experiéncias comuns, e
sentir-se apoiados. Como resultado deste trabalho,
os individuos que participaram do programa
expressaram um maior conhecimento sobre o VIH
e sentiram-se habilitados a tomar decisdes mais
positivas.2°




Acao Necessaria por Primeiras-
Damas para Abordar o Tratamento
do VIH Pediatrico

As Primeiras-Damas Africanas podem impulsionar mudanca em seus respectivos
paises, ajudando a aliviar a lacuna de tratamento do VIH pediatrico e garantindo a real-
izacao de progressos no sentido de alcancar uma geracao livre da SIDA.

As Primeiras-Damas tém o poder de influenciar o
comportamento dos seus cidadaos, porque elas sdo
consideradas como “maes da nacdo.” Apesar de que
sua influéncia é muitas vezes invisivel, é significativa e
pode resultar em uma mudanca positiva nas questoes
pelas quais sdo apaixonadas. As Primeiras-Damas

sao percebidas como colaboradoras fortes, trazendo
diferentes atores para a mesa sobre uma questao para

tomar a agdo de uma forma que atravessa a divisao
politica e toca todos os cidadaos. Esta secao identifica
trés grandes areas que precisam de acao por parte das
Primeiras-Damas Africanas para conduzir a maior
mudanca na redugio da lacuna de tratamento do VIH
pediatrico.

Aumentar a Conscientizacao

Uma forma de melhorar o tratamento do VIH pediatrico é aumentando a conscientizacao sobre a questao. Este é
um papel importante que as Primeiras-Damas podem ter na mudanca da epidemia. Por exemplo, aumentando a
conscientizacao ao nivel das comunidades, familias e profissionais de satide entenderao melhor a importancia do
EID e do inicio do tratamento, levando a melhores resultados de satide para criancas expostas ao VIH e infectadas
pelo VIH. Algumas maneiras de aumentar a conscientiza¢ao sao as seguintes:

« Reunir-se com representantes do governo,
prestadores de satide, e organizacoes para obter as
informacoes mais recentes sobre a epidemia do VIH
no pais.

« Visitar hospitais e prestadores de servigos para
reunir conhecimento em primeira mao dos desafios
que as familias enfrentam na obtencao de testes e
tratamento para os seus filhos e para ganhar uma
compreensao de como o teste de VIH de recém-
nascidos e criancas é realizado e acompanhado. Ao
visitar as instalagoes, tomar nota das realizagoes
feitas para alcancar familias com esses servigos para
utiliza-las como exemplos para advogar mais para
aumentar as interven¢des bem-sucedidas em outras
instalacoes em todo o pais.

« Melhorar a compreensao do publico sobre o VIH
pediatrico e as barreiras que as criancas enfrentam
no acesso a cuidados e tratamento, incluindo
a realizacdo de reunides e eventos ptblicos de

conscientizacao, tais como corridas ou campanhas de

midia.

« Promover a testagem do VIH de bebés, criancas,
adolescentes e adultos como um aspecto importante
dos servicos de saude.

« Educar o publico sobre o compromisso do governo
em garantir o acesso universal ao tratamento do VIH
por criancas que dele necessitam.

- Fale abertamente contra o estigma e a discriminagao
relacionados com o VIH que afetam as criancas em
casa, nas escolas e na comunidade e também seus
cuidadores.

 Incentivar as familias e cuidadores de bebés e
criancas que sdo expostas ao VIH para realizar o
teste, conhecer o seu status, e para aqueles que
estdo infectados com o VIH a receber tratamento e
cuidados, e aderir as consultas e medicamentos.



Mobilizar Recursos

O financiamento adequado é necessario para atingir
eficazmente as criancas com servicos de VIH que
salvam vidas. As Primeiras-Damas podem utilizar a
sua influéncia para mobilizar recursos para apoiar a
prestacao de servicos, formacao dos trabalhadores de
saude, grupos de apoio especificos de VIH pediatrico,
e outros componentes vitais de resposta a SIDA
especificamente para criancas.

Recursos financeiros, materiais e técnicos sao
fundamentais na abordagem da lacuna de tratamento
do VIH pediatrico. As Primeiras-Damas tém os meios
para reunir varios parceiros e interessados para
garantir que hajam recursos adequados e sustentaveis
para facilitar o tratamento do VIH pediatrico. As
parcerias publico-privadas e responsabilidade social
corporativa sao abordagens valiosas a considerar e
promover. Os seguintes itens também siao importantes:

« Um profundo conhecimento sobre as lacunas de
recursos na resposta ao tratamento do VIH pediatrico
no pais permitira que as Primeiras-Damas advoguem
por dotagdes orcamentais para os servicos de VIH
pediatrico para reforcar o tratamento do VIH para
todas as criancas que dele necessitam.

 As Primeiras-Damas podem trabalhar com
organizacdes locais confiaveis para advogar por
recursos nacionais e internacionais adicionais para
aumentar o acesso das criancas ao tratamento do
VIH e servicos de apoio.

+ As Primeiras-Damas podem colaborar com outros
lideres com o mesmo pensamento para advogar pelo
aumento de recursos para pesquisa focada no VIH
pediatrico e promover a adogao e disponibilidade
rapida de formulas pediatricas de ARV melhoradas.

« Envolver-se em parcerias estratégicas com atores
publicos e privados vai ajudar a abordar as lacunas
nos programas, servicos ou tecnologias.

Influenciar os Formuladores de

Politicas e Fixadores de Agenda
Instituir politicas para melhor abordar as necessidades
das criancas e bebés é uma maneira de melhorar o
tratamento do VIH pediétrico. As Primeiras-Damas
tém a capacidade de galvanizar as varias partes
interessadas em torno de uma questao pela qual elas se
preocupam. Abordar o tratamento do VIH pediatrico
pode resultar em ganhos concretos para o pais tendo
uma populacao jovem saudavel e em desenvolvimento.
A seguir algumas sugestoes:

« Tornar-se informados sobre os tipos de tratamento
de VIH pediatrico disponiveis e as lacunas no pais,
bem como as areas onde as varias partes interessadas
exigiriam maior apoio; em seguida, dar o apoio a elas.

« Identificar os principais influenciadores e
formuladores de politicas para “defender” o VIH
pediatrico no pais e ter mesas-redondas com eles
para aumentar a conscientizagao sobre as questoes e
envolvé-los.

« Desenvolver apoio com as partes interessadas
adequadas para abordar as necessidades das criancas
que vivem com o VIH e explorar as solucgbes que
podem ser postas em pratica através da acao do
governo.

« Advogar por mudancas nas politicas e praticas
que permitam a inclusiao do EID em centros de
satde materno-infantil, centros de nutricao, em
enfermarias de hospital e outros programas de satde
relevantes.




Ferramentas para Envolvimento

A lista de ferramentas a seguir inclui passos propostos para as Primeiras-Damas e seus
funcionarios para impulsar as acoes e promover os esforcos de tratamento do VIH
pediatrico no pais. A maioria dessas acoes estao sendo usadas atualmente por Primei-
ras-Damas para as questoes relacionadas com o VIH e satide materna, neonatal e in-
fantil (SMNI). As seguintes ferramentas ajudarao as Primeiras-Damas na adaptacao

de acOes ja existentes e para assumir novas acoes para as questoes relativas ao VIH
pediatrico. Esta ndo é uma lista exaustiva, mas sim uma compilagao de potenciais opor-

tunidades para o envolvimento.

Envolvimento com Diversos Lideres

H4 muitos niveis de lideranca nos paises e nas
comunidades com os quais as Primeiras-Damas podem
envolver-se para educé-los sobre o tratamento do VIH
pediatrico e para conseguir seu apoio para a agao.
Estes incluem figuras politicas, lideres e membros
comunitarios, autoridades religiosas, lideres da
sociedade civil e membros da midia, entre outros.

« Organizar e participar de discussoes de mesa

» Reunir-se com o Ministério da Satide, Ministério

das Finangas, e outros funcionarios do governo

para discutir a situacdo do VIH/SIDA pediatrico no
pais e as medidas tomadas para melhorar o EID e
tratamento pediatrico, e discutir a oportunidade de
colaboracao, através de oportunidades de falar em
publico, campanhas conjuntas sobre a questao, apoio
da legislacdo, e assim por diante.

redonda com os lideres comunitarios sobre o VIH/
SIDA pediatrico, incluindo problemas enfrentados
na comunidade, e enfatizar a importancia do EID,
inicio precoce do TART pediatrico, e retencao no
cuidado. Isso ajudara a educar lideres comunitarios
sobre a importancia e os desafios para o tratamento
do VIH pediatrico, bem como proporcionar-lhes

a oportunidade de expressar suas preocupacoes

e sugerir solugOes construtivas para as questoes
enfrentadas.

Organizar e conduzir reunioes ou workshops com
figuras politicas, lideres religiosos, lideres da
sociedade civil, membros da midia, e assim por
diante, sobre a importancia e os desafios para o
tratamento do VIH pediatrico. A Primeira-Dama
pode fornecer comentarios nestes workshops para
incentivar os lideres a continuar os programas
existentes e a fortalecer os programas que abordam
estas questoes.

Comprometer-se com organizacoes parceiras e partes
interessadas em torno de eventos de lancamento

de programas de VIH pediatrico ou eventos de
encerramento para fornecer comentarios que apoiam
este importante trabalho.

Esporte

Eventos esportivos tém sido usados ao longo dos anos
para quebrar as barreiras de idade, cor, tribo e género,
entre outros, e pode ter o efeito de enfocar pessoas
sobre uma questao que nao percebiam que necessitava
atencdo. Com o esporte, o pablico se preocupa em
ganhar juntos como uma nagao - em ter sucesso - e
esta é uma grande oportunidade para reunir o ptblico
para conscientizar e levantar fundos para apoiar o
tratamento do VIH pediatrico.

« Organizar um evento esportivo para aumentar
a conscientizacao sobre o tratamento do VIH
pediatrico e a importancia do EID e inicio precoce do
TART. Isto poderia incluir uma corrida/ caminhada
ou um dia de atividade da comunidade com varias
atividades esportivas para criancas que incorporam
uma cabine de educacao para os pais e tutores.
Estes eventos podem até mesmo ser angariadores
de fundos e também podem incluir um elemento
de merchandising para permitir impacto a longo
prazo da mensagem do evento (ou seja, através
de camisetas, bonés, garrafas e outros itens com

mensagens do VIH pediatrico).
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Cultura / Artes / Musica

Semelhante ao esporte, eventos culturais, exposicoes
de arte, apresentacOes musicais tém a capacidade de
reunir os membros da comunidade por um interesse
comum. Estes eventos sdo vistos como atividades de
entretenimento nao-ameacadoras que toda a familia
pode desfrutar. Ao incorporar mensagens educacionais
sobre questoes de satude, tais como o VIH pediatrico,
os membros da comunidade tém uma oportunidade
Unica para aprender sobre intervengoes que salvam
vidas que de outra maneira eles poderiam ter evitado
por causa das barreiras sociais, tais como o estigma e a
discriminacao.

« Sediar eventos culturais envolvendo musicos,
artistas e atores que aumentam a conscientizacao
sobre o tratamento do VIH pediatrico. Os membros
da comunidade irdo participar desses eventos
pelo entretenimento, enquanto obtém informacao
que salva-vidas sobre o tratamento pediatrico e a
importancia do EID. Estes eventos podem resultar
em um aumento da captaciao em servicos de
pediatria, devido a conscientizacao da comunidade.

Eventos Comunitarios

Porque muitos cidadaos apreciam o papel da Primeira-
Dama como a “mae da nacdo”, sua direcao e orientagao
sdo levados a sério a nivel da comunidade. A Primeira-
Dama pode participar em varias atividades ao nivel

da comunidade que melhoram a conscientizacao

e aumentam a adocao de servigos de VIH devido a
reducao do estigma e da discriminacao em casa e na
comunidade.

« Educar mulheres, criancas e familias sobre a
importancia do tratamento do VIH pediatrico
através da participacao em dias da comunidade.
Estes fornecem uma oportunidade para a Primeira-
Dama se envolver diretamente ao nivel da
comunidade. Este é um dia em que a informacao é
compartilhada, perguntas podem ser respondidas,
talvez seja oferecido o teste de VIH, e as familias sdo
incentivadas a trazer seus bebés cedo para testes de
VIH e inicio do tratamento.

« Sensibilizar os membros da comunidade e lideres
sobre o VIH através de outras atividades planejadas
no ambito da comunidade para ajudar a reduzir o
estigma e a discriminacio.

« Reduzir o estigma e a discriminacao por meio de
eventos educacionais nas escolas. As Primeiras-
Damas podem conduzir campanhas, desenvolver
material educativo, e falar com os alunos sobre a
importancia do tratamento do VIH pediatrico e de
aderir ao TART. Reduzir o estigma nas escolas torna
as criancgas mais propensas a permanecer na escola
e a serem capaz de permanecer em tratamento, sem
medo de estigma e discriminacao pelos seus pares.

Envolvimento da Midia

No mundo de hoje, as pessoas ficam conectadas através
de varias formas de midia tradicionais e novas. Ao
envolver-se com os membros e lideres comunitarios
através de jornais impressos, radio e midia digital e
social, as Primeiras-Damas tém a oportunidade de
espalhar uma mensagem importante a um ptblico
diversificado com alcance incrivel. Isso ajuda ainda
mais a amplificar as mensagens importantes sobre
o tratamento pediatrico que poderiam resultar em
um aumento da utilizacao dos servicos e reducao do
estigma e da discriminacao.

 Procurar os meios de comunicacao, incluindo radio
e TV, para dar entrevistas sobre a importancia do
tratamento do VIH pediatrico para aumentar a
conscientizacdo em todo o pais sobre esta questao.

« Trabalhar com os meios de comunicacao para
produzir um artigo de opinido/estilo de vida da
Primeira-Dama sobre a questao do tratamento
pediatrico do VIH, a importancia do EID e
tratamento pediatrico, e o que ainda precisa ser feito.
Artigos de midia criados pela Primeira Dama sao
susceptiveis de obter atencao significativa por causa
de sua estatura importante no pais.
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« Procurar os meios de comunicacgao para educé-los
sobre o tratamento do VIH pediatrico para que eles
sejam mais bem informados quando se escreva sobre
o assunto. Quando o pessoal de midia é educado
sobre essas questoes, eles serdo capazes de produzir
artigos mais atraentes que ajudarao a lancar luz sobre
os desafios especificos para o tratamento pediatrico
no pais.

Campanhas de Questdes Especificas

As Primeiras-Damas tém a incrivel oportunidade

de deixar um legado duradouro de seu tempo como
Primeira-Dama. Uma maneira de fazer isso € através de
campanhas relativas a questoes especificas. Tornando

o VIH pediatrico sua questao marco ira ajuda-la a dar
inicio a uma geracao livre da SIDA no seu pais. Isso é
algo que nao so6 ira ressoar com os seus cidadaos, mas
agora sera lembrado nos anos por vir.

« Participar de uma campanha de conscientizagao
para angariar apoio politico e comunitario para
tratamento pediatrico por meio do envolvimento com
figuras politicas de alto nivel, bem como celebridades.

« Visitar instalagoes de satide e hospitais em todo
o pais para falar sobre a importancia do EID e
tratamento do VIH pediatrico em apoio a campanhas
relativas a questGes especificas.

Angariar Financiamento e Recursos para o
Tratamento Pediatrico

Ao apoiar a mobiliza¢ao de recursos para o VIH
pediatrico, as Primeiras-Damas podem destacar o
importante papel que o financiamento tem em fechar a
lacuna de tratamento do VIH pediatrico. Sem recursos,
todas as intervencoes que sdo comprovadamente
bem-sucedidas nao poderao ser implementadas.
Recursos fortes para o VIH pediatrico sao cruciais
para abordar a lacuna de tratamento e assegurar

que as criancas que vivem com VIH tenham acesso

aos cuidados e tratamento de que necessitam para
sobreviver e prosperar. As Primeiras-Damas estao em
posicao de ajudar a advogar no pais para esses recursos
necessarios.

» Mobilizar financiamento para iniciativas especificas
de tratamento do VIH pediatrico no pais através da
fundagao/escritorio da Primeira-Dama e secretariado
da OAFLA. Esses recursos poderiam ser usados para
aumentar os testes do VIH pediatrico e prestacao de
servigos, pesquisa de fundos para novo tratamento,

e apoiar a formacao de profissionais de satide, entre
outras atividades.




Oportunidades para Colaboracao
Nacional e Regional

As Primeiras-Damas podem trabalhar em suas sub-regides ou colaborar a nivel
continental para motivar, educar e comunicar sobre o tratamento do VIH pediatrico.
Muitas das atividades podem ser realizadas em conjunto como parte de uma
abordagem a escala continental ou individualmente por pais.

A OAFLA, que foi instituida inicialmente para ser uma
voz coletiva para algumas das pessoas mais vulneraveis
da Africa, evoluiu para uma instituicio capaz de prover
lideranca em todo o continente através da advocacia
no campo do VIH e no escopo mais amplo da SMI.

Em virtude de ter um secretariado forte, ha muitas
oportunidades para as Primeiras-Damas trabalharem
em conjunto umas com as outras e para alavancar o
conhecimento e experiéncia umas das outras.

As Primeiras-Damas também podem aproveitar

o conhecimento técnico e a experiéncia de varios
parceiros de implementacao, tais como a EGPAF, para
garantir que elas tenham informacdes atuais e precisas
para ser capaz de enfrentar os desafios que estao
destacados neste documento. Convidando parceiros
para sentar em seus comités nacionais de direcao,

elas podem se beneficiar do conhecimento técnico

que estes parceiros trazem. Além disso, as Primeiras-
Damas podem ser capazes de aproveitar outros apoios
financeiros e materiais para permitir que parceiros

de implementacio sejam eficazes em seu trabalho e
ajudem o continente Africano a chegar ao fim da SIDA.
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